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SALUDA

Queridas familias y colaboradores de ASEM ARAGON;

Acaba de terminar el 2013, un afio para nosotros que ha sido de satisfaccion por la
Declaracion de El Afio Nacional de las Enfermedades Raras entre las que se
encuentran nuestras enfermedades. Hemos conseguido tener un buen dialogo con
la Administracién y avanzar en algunas de nuestras viejas reivindicaciones. Ha sido
un afio en el que se ha hablado mucho de nuestras patologias, de nuestras
necesidades y por tanto, de nuestros afectados. Este afio todavia no ha terminado,
ya que estamos trabajando aun en muchas cosas pendientes, como en la
celebracion de otra de nuestras grandes reivindicaciones, un Telemaraton en
television para la obtencion de fondos para la investigacion.

No se ha andado todo el camino, pero si un poquito de este, y por tanto estamos
satisfechos del trabajo hecho. Son malos tiempos para todos, la economia pese a
gue estamos escuchando que parece que mejora, no es asi en muchas de las
familias de nuestro colectivo, pero seguiremos trabajando por ayudaros un poquito
mas en el dia a dia, no sélo para poder asesoraros en vuestras dudas y consultas
cotidianas, sino para mantener nuestros servicios actuales que tanto sabemos que
apreciais.

Queremos volver a encontrarnos en primavera, un tiempo para disfrutar y compartir
experiencias, sentimientos, y lo mejor, una buena compariia. Estamos organizando
eventos al igual que el afio pasado para sufragar los gastos de la rehabilitacion y
mantenimiento de la entidad, que aunque cada afio nos cuesta mas esfuerzo, no
cesamos en el empeio de la continuidad de la misma, y para ello os necesitamos a
todos.

No olvidéis que ASEM ARAGON somos todos y cada uno de los que la
componemos y que dentro de nuestras capacidades individuales, hemos de aportar
nuestro granito de arena para que nuestra entidad no se pierda.

Os envio un afectuoso saludo

Cristina Fuster Checa
Presidenta ASEM ARAGON



2. PRESENTACION ASEM ARAGON

ASEM ARAGON (Asociacion Aragonesa de Enfermedades Neuromusculares) es una
asociacion sin animo de lucro. Estd formada por afectados, familiares y personas que
colaboran de una forma desinteresada.

Comienzos de la entidad

ASEM ARAGON comenz6 siendo un grupo de ayuda mutua. Después de dos afios de
trabajo se vio la necesidad de crear una asociacion autonémica (afio 2004) que reuniera a
las personas afectadas, familiares, profesionales y voluntarios preocupados por la
situacion de los enfermos, por el desconocimiento y la falta de concienciacion publica
sobre las enfermedades neuromusculares (ENM)

¢ Oué son las Enfermedades Neuromusculares (ENM)?

Son un conjunto de mas de 150 enfermedades neuroldgicas, de naturaleza progresiva,
normalmente hereditarias. Lo que caracteriza a todas ellas es la pérdida progresiva de
fuerza. Puede aparecer en el nacimiento o aparecer lentamente en una edad mas
avanzada.

Las ENM estan catalogadas como enfermedades raras o enfermedades de baja
prevalencia ya que afectan a un porcentaje pequefio de la poblacion.

En la actualidad no hay tratamientos definitivos ni tienen cura, pero se esta trabajando en
la investigacion y en los posibles tratamientos.

En el siguiente grafico mostramos la diversidad de enfermedades neuromusculares que
tratamos en la asociacion. Las principales aparecen desglosadas segun enfermedad
neuromuscular: Duchenne, Miopatia Cinturas, Charcot Marie Tooth, Steinert, etc. Tenemos
censados en la entidad 100 personas afectadas por una enfermedad neuromuscular.El
grupo mas numeroso corresponde a un 22% en el apartado denominado otras ENM. Es el
grupo mas amplio y diverso ya que al existir mas de 150 patologias enfermedades
neuromusculares encontramos un censo muy diverso segun patologias como: Sindrome
persona rigida, Becker etc en el que nos encontramos con sélo una persona asociada con
este diagnostico en ASEM ARAGON.
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Mision

ASEM Aragon junto a todas las delegaciones pertenecientes a Federacion ASEM (21 en
total) tienen como misién promover los derechos de las personas afectadas por una ENM y
familias, ademas de las condiciones sociales y servicios necesarios para la mejora de la
calidad de vida.

Vision

v' Fomentar, impulsar y fundamentar el desarrollo de proyectos coordinados de
investigacion Basica y Biomédica, clinica social y terapéutica sobre las ENM.

v' Potenciar y ayudar a la creacion de centros de referencia para coordinar la
informacién necesaria para los afectados: epidemiologia, causas, tratamientos,
expertos, investigadores.

v' Fomentar y conseguir la plena integracién de los afectados por ENM.

v' Todos tengamos las mismas oportunidades de vivir, independientemente del hecho
de padecer una ENM.

v Todos los afectados, como reales expertos, tengan derecho a participar en la
mejora de sus problemas y necesidades y a que se reconozcan las dificultades
afadidas a la propia discapacidad de las ENM en sus aspectos médicos, sociales,
sanitarios y cientificos.

v Un mejor acceso al diagnostico, a la atencion multidisciplinar médica y social
adaptada a las necesidades reales de los pacientes con ENM.

Obijetivo:

Su objetivo general es conseguir el mayor bienestar posible de las personas afectadas
por una enfermedad neuromuscular.

¢,,Como lo consequiremos?

Promocionando el asociacionismo de afectados neuromusculares.

Sensibilizando a la opinion publica y a la administracion de las dificultades de curacion,
tratamiento y prevencién de estas enfermedades.

Facilitando informacion sobre estas enfermedades a los pacientes y a sus familiares con
la finalidad de conseguir el mejor conocimiento e implicacion de los mismos.

Potenciando los canales de informacion y sistemas de ayuda paralelos asociados, para
conseguir la integracion en los distintos ambitos de ensefianza, de formacién profesional,
de trabajo y social de los afectados y de sus familiares.

Estimulando la investigacion clinica para poder conseguir posibles mejoras terapéuticas y
rehabilitadoras.

Favoreciendo los cambios de actitud social con la finalidad de facilitar una mejor calidad
de vida de los afectados y de sus familiares.

Promoviendo la prestacion de servicios para jovenes, favoreciendo el interés por las
actividades deportivas.

6



ASEM ARAGON en afectados y colabora dores

En la actualidad (cierre del ejercicio 2013) se encuentran en ASEM ARAGON 325
personas entre afectados, familiares y colaboradores.

250

200

B Afectados ENM
150

100

50
B Colaboradores

3. ESTRUCTURA'Y FUNCIONAMIENTO

JUNTA
DIRECTIVA
ASEM

1
TRABAJO FISIOTERAPIA TERAPIA ASISTENTES
SOCIAL OCUPACIONAL PERSONALES

JUNTA DIRECTIVA ASEM ARAGON EQUIPO TECNICO

Presidenta: Sra. Cristina Fuster Trabajadoras sociales: Virginia Lahuerta y Yolanda Lépez
Vicepresidente: Sr. Domingo Salesa Fisioterapia: Maria Garcia

Secretaria: Sra. Inmaculada Yruela Terapeuta Ocupacional: Matilde Pérez

Tesorero: Sr. Angel Calleja Asistentes personales

Vocales: Sra. Rosa Rodriguez

Observaciones: Todo el equipo técnico ha estado presente durante el afio 2013 pero no de forma continuada ya
que la duracion del contrato laboral va asociado a la cantidad subvencionada.
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4. PERTENENCIA A LA FEDERACION ASEM

ASEM ARAGON pertenece a la Federacion ASEM (Federacion Espafiola de
Enfermedades Neuromusculares).

La Federacion ASEM es una organizacion sin animo de lucro que agrupa a las
asociaciones de personas afectadas por enfermedades neuromusculares para
promocionar todo tipo de acciones y actividades -de divulgacién, investigacion,
sensibilizaciébn e informacién- destinadas a mejorar la calidad de vida, integracion y
desarrollo de los afectados/as.

Es una organizacién sin &nimo de lucro que se cred en el 2003, continuidad del trabajo
desarrollado por la Asociacion Espafiola contra las Enfermedades Neuromusculares de
forma ininterrumpida desde 1983.

En la actualidad consta de 21 asociaciones con mas

@ | oy de 8.000 socios, representando a las mas de 60.000
@ i personas afectadas en toda Esparia.
[
" u
;m"” ¢ La filosofia de trabajo de la Federacion ASEM se
a0 basa en la participacién y union de los esfuerzos de
9 todas las entidades miembro.
g

En el marco del Afio Espariol de las Enfermedades Raras , desde Federacion ASEM
(ASEM ARAGON entidad miembro participé activamente) se han llevado a cabo distintos
eventos sefialamos los mas destacados:

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER), la Fundacion Isabel Gemio y la Federacion
Espanola de Enfermedades Neuromusculares
(ASEM) presentaron a la Princesa de Asturias sus
prioridades y actividades previstas para el afio 2013.




Bajo el lema “Avanzando juntos” el XXIX Congreso
Nacional sobre Enfermedades Neuromusculares se
celebré los dias 8 y 9 de noviembre en Oviedo y reunid a
mas de 250 personas entre profesionales de la salud,
investigadores, pacientes y familias afectadas de toda
Espafa.

4 h)

R Sufrimos

Desde noviembre de 2013 y hasta el 28 de
febrero de 2014, se pone en marcha este
movimiento que recorrerd las “ciudades
g RARAS solidarias” de Espafia con diferentes actos
solidarios, informativos, congresos etc para

HNETE A NUESTRO MOVIMIENTOY | cOnmemorar el Afio Espafiol de las
enfermedades Raras.

Zaragoza sera una de las ciudades solidarias

Se ha hecho hincapié en la especificidad de evaluacion de
las enfermedades neuromusculares y la unificacion d e
criterios en la valoracion de la discapacidad en las
diferentes comunidades auténomas . Representantes de la
Federacion ASEM (Antonio Alvarez y Cristina Fuster)
trasladaron a César Anton Beltran, Director General del
IMSERSO, las diferentes necesidades

y problemas que se encuentra este colectivo y sus familias.

Todos y cada uno de nosotros somos parte del movimi ento ASEM

Continuando en la colaboracion de ASEM ARAGON con Federacion ASEM en este
ejercicio 2013, mostramos los servicios donde somos beneficiarios a | ser miembros
de Federacion ASEM

» Vida Autdénoma, Vida Independiente-VAVI-  .Un afio mas, este proyecto es financiado
a través de la subvencién 0,7% del IRPF del Ministerio de Sanidad y Politica Social. La
mision es fomentar la autonomia e independencia entre las personas con una
enfermedad neuromuscular a través del apoyo de un asistente personal.

ASEM ARAGON se pudo beneficiar de este servicio de Federacion ASEM
prestando aproximadamente 757 horas de asistencia personal anual.



> Proyecto de rehabilitacion para menores con Enferme  dades Neuromusculares
Este proyecto funciona bajo el sistema copago. La Federacion ASEM sufraga una parte
del coste de la fisioterapia y la familia se hace cargo de otra. Es posible gracias a la
financiacién de FENIN (Federacion Espafiola de Empresas Tecnologia Sanitaria) y la
Fundacion Inocente, Inocente.

ASEM ARAGON durante el afio 2013 es beneficiaria de este servicio, 5 nii@s han
podido recibir una fisioterapia continuada tanto domiciliaria como ambulatoria y asi
contribuir en la mejora de la calidad de vida.

v Semana de Respiro
Familiar . “Colonias  de
ASEM 2013”

Es un proyecto desarrollado por la
Federacion ASEM desde hace mas
de 10 afos, en el que se organizan
‘ g anualmente colonias de verano para
nifias y mnos afectados por una enfermedad neuromuscular.

5. PERTENENCIA A COCEMFE ARAGON (Confederacion
Coordinadora de Entidades para la Defensa de las Pe  rsonas con

Discapacidad), FORO ARAGONES DE PACIENTES Y FEDER
(Federacion Espafiola de Enfermedades Raras)

ASEM ARAGON pertenece a COCEMFE Zaragoza, plataforma representativa de la
discapacidad Fisica y colabora activamente en las distintas actividades y comisiones de
trabajo que organizan. Estamos presentes en Comisiones de trabajo en el area de mujer,
educacioén y Servicios Sociales.

Foro Aragonés de pacientes

Desde esta plataforma independiente se plantean y se aportan

sugerencias, propuestas de reforma legal en las distintas areas

que nos competen como colectivo como es el sistema copago fap
entre Otl’OS. FORO ARAGONES

Se interviene en la defensa de los derechos de los pacientes y de  DE PACIENTES

las personas con discapacidad de Aragon, la promocion de su

salud y la mejora de sus condiciones sociales.

El Gobierno de Aragon y la Plataformas
representativas de las Personas con
Discapacidad firmaron un acuerdo para
garantizar la optimizacion y la sostenibilidad de
las entidades sociales y de sus actividades
A través de este acuerdo, ambas partes se
comprometen a mantener el proceso de
1§ § negociacion en el seno de las mesas de la
discapacidad sobre asuntos referentes al empleo, centros asistenciales, subvenciones,
supresion de barreras arquitecténicas, educacion y sanidad.
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Seguimos colaborando estrechamente con FEDER (Federacion Espafola de

Enfermedades Raras) con el fin de continuar en la lucha en que las enfermedades
neuromusculares sean mejor conocidas y para que se fomente la investigacion.
Participamos y colaboramos con esta Federacion en la medida de lo posible en las
distintas actividades que llevan a cabo y para resaltar que dentro de las Enfermedades
Raras o minoritarias se encuentran las enfermedades neuromusculares siendo las més
numerosas con 150 patologias.

6. REUNIONES Y DISTINTOS EVENTOS EN 2013

ASEM ARAGON participa en distintas reuniones, eventos y colabora en jornadas que se
convocan para aproximar la realidad de nuestro colectivo a la Administracion Publica,
Obras Sociales y entidades afines asi como a la ciudadania en general.

Destacamos algunos de ellos realizados durante el ejercicio 2013:

FEBRERO 2013

Firma convenio con Ibercaja a través de la 82
Convocatoria de ayudas para proyectos sociales.

Con objeto de recaudar fondos para dar continuidad a sus proyectos y
seguir prestando servicios basicos a
sus socios, ASEM ARAGON organizo el
segundo rastrillo benéfico que se
celebrd los dias 22, 23 y 24 de febrero
en el Centro Civico Rio Ebro de
Zaragoza.
Productos de primera mano donados
por diferentes empresas colaboradoras -
y socios (juguetes, ropa, objetos de menaje y decoracién etc) asi
‘ como de segunda mano en perfecto estado, desbordaron los stands
del mercadlllo solldarlo con las enfermedades neuromusculares.
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CICLC DE

CONFEREN
CIAS2MI3

| FUNDACION DFA

Facilitamos informacion a nuestros asociados de ASEM ARAGON con
motivo de esta Conferencia organizada por la Fundaciéon DFA.

El 27 de febrero en Ibercaja Zentrum (calle Joaquin Costa, 13. s
Zaragoza).Las Enfermedades Neuromusculares y la discapacidad "
El doctor José Luis Capablo, jefe de seccidon de Neurologia del Hospital
Universitario Miguel Servet, fue el encargado de explicar a los /-
asistentes qué son las Enfermedades Neuromusculares y como afectan

a las personas que las padecen.

Enfermedades
Neuromusculares

ebrero 2013, 19:00h,

MARZO 2013

Charla sobre Fisioterapia y Terapia Ocupacional en
Enfermedades Neuromusculares. El 23 de marzo a las
10:30h en el Centro Civico “Rio Ebro” de Zaragoza se
celebré la Charla “Fisioterapia versus Terapia Ocupacional
en Neurologia” a cargo de profesionales del Centro de Fisioterapia el Carmen . Esta
charla tuvo como objetivo transmitir los beneficios de la Fisioterapia y Terapia Ocupacional
en los pacientes con Enfermedades Neuromusculares. Para ello se hablaron de diferentes
metodologias de tratamiento como son, entre otras, la Terapia Acuatica
(ConceptoHalliwick).

MARZO 2013

Curso Enfermedades Raras en la Universidad de San Jorge ypiversioed sfy
“Vivir las Enfermedades Raras”  con asistencia de un miembro SANJORGE 3;1‘\
de ASEM ARAGON como testimonio. e
MAYO 2013

En tu declaracién de la renta marca “Fines Sociales”

v Realizamos un video comun campafia
~HE

SOLI DAR'A Solidaria, a través de Cocemfe Aragon

www.xsolidaria.org

ASEM Aragén
http://www.youtube.com/watch?v=NoMJ544NPzc
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JUNIO 2013

. Andada Popular “Las Ranillas”

La actividad consisti6 en andar 7 kilbmetros alrededor del
Parque del Agua. Ademas contamos con grupos musicales
para amenizar y sorteo regalos. Parte de los beneficios
obtenidos fueron destinados a ASEM ARAGON.

I Jornada Formativa sobre las Enfermedades
Neuromusculares.

IBERCAJA. PATIO DE LA INFANTA (C/ San Ignacio de
Loyola 16), Zaragoza. Salon Rioja.

&wﬁ

[l Encuentro familias y afectados de ASEM ARAGON
Se programé una excursion a Borja para miembros de ASEM ARAGON .Visitamos

la bodega Borsao. También se incluyé una visita al Santuario de la Misericordia,
conocimos el famoso "Ecce Homo".

SEPTIEMBRE 2013

Pleno de actitud en el dia de la moda mdependlente

upamthdnkm ‘pofia, de Skindsla CarmenPintls, NP
dd ey hcasimis Vi e

by i

i forma efercicron de veters-

~_ Desfile Modalena. En el Centro de Historia de
Sosiow  Zaragoza tuvieron lugar las ultimas tendencias
. del disefio y la moda independiente.

“ = Varios afectados  por Enfermedades
@i Neuromusculares se animaron a ejercer de
== modelos pasando la coleccion de Mafiumio.

Iamoda para mlitala calion.
ALBANIRO TOQUI0.

apunt s s o deimasteoden— buscibamon e perfl con uasy

A 4
oo oo s de Coratoelo dé Cocn, Abehy
kel m  Abehy

CR2o»:
- A-I-“ 'A'_"’
Bl JEEKEND SIS

TALLERES, EXHIBICIONES, ARTE,
EXPOSICIONES, MUSICA..

made in 4aragoza
J

CREATIVE WEEKEND 2013. ASEM ARAGON participo
con un stand con las distintas manualidades que realizan
durante los talleres de los sédbados.

plaza
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NOVIEMBRE 2013

Il Concierto Benéfico a favor de ASEM ARAGON.

@ Con motivo de la Celebracion del 15 de
&' Noviembre, Dia Nacional de las

N Enfermedades Neuromusculares el Centro
de Estudios Musicales Manuel de Falla

~ realizd un concierto, cuyos beneficios fueron
destinados a ASEM ARAGON.

DICIEMBRE 2013

| Rastrillo Benéfico Navidefio . Se realiz6 durante los dias 13, 14, y 15 de Diciembre de
2013, en el Centro Civico Rio Ebro, Edificio José MARTI, en la Calle Alberto Duce 2,
(Barrio del Actur, junto a puerta lateral Centro Comercial Gran Casa), en horario
ininterrumpido de 10h a 20h ,con el fin de conseguir financiacion para los servi cios de
ASEM ARAGON

7. PROGRAMAS DE SOPORTE Y AYUDA A LOS AFECTADOS.
SERVICIOS DE ATENCION DESDE ASEM ARAGON

» Servicio de informacion, Orientacion y Asesoramient 0 en ASEM
ARAGON

Este servicio desarrollado en su conjunto por las trabajadoras
sociales de ASEM ARAGON supone un conjunto de actuaciones
dirigidas a dar a conocer a los ciudadanos que padecen una
enfermedad neuromuscular sus derechos, los recursos existentes,
los procedimientos a seguir y las alternativas disponibles ante una
necesidad social determinada. Este servicio se centra en:

» Ofrecer y facilitar el primer contacto de la poblacién
(individuos, familias y grupos ) con los servicios sociales

* Analizar cada consulta de forma individualizada, estudiando
la situacion y realizando una valoracién del caso, con el fin
de identificar la solucién més adecuada.

» Proporcionar determinadas atenciones sociales, si asi lo requiere la situacion.

e« Canalizamos y derivamos casos que sean concretamente enfermedades
neuromusculares a través de una herramienta de trabajo online utilizando Google
Groups de Federacion Asem.

» Atencion a otras patologias que no son enfermedades neuromusculares.

* Responsables de Captacion de fondos/Fundraising

* Recursos Humanos. Atencion a los Curriculum Vitae recibidos,realizacion de
entrevistas para los distintos puestos, seguimientos actividades desarrolladas etc.
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Estos puntos se enlazan con la coordinacion por parte de las trabajadoras sociales de los
distintos servicios que se ofrecen a través de ASEM ARAGON (Vida Autébnoma, Vida
Independiente -VAVI, fisioterapia infantil, terapia psicolégica) asi como las distintas
gestiones con la Administracion Publica, alegaciones anteproyectos, presentacion de
proyectos para la financiacién de ASEM ARAGON, asi como las actividades generales de
la entidad, envio de cartas a los pacientes y familiares, tareas de divulgacion, puesta en
marcha de los servicios realizando entrevistas para los distintos puestos-area de Recursos
Humanos-actualizacion de la pagina web de ASEM ARAGON etc.

El objetivo fundamental de este servicio es atender a los afectados por una ENM
(enfermedad neuromuscular) y sus familias. Se buscan soluciones y/o alternativas a sus
carencias. Se realizan atenciones bien de forma presencial, por teléfono y via email.
Derivamos casos dependiendo de la demanda que se presenten a los servicios que
prestamos en la propia entidad (psicologia, asistencia personal) asi como a otras
asociaciones y/o Administracion Publica.

Datos programa social 2013:

B Emails

B Consultas

O Atenciones
telefénicas

Destacamos la gestidon realizada a través del correo electronico. Desde enero del 2013
hasta la finalizacion de este ejercicio diciembre 2013 se han alcanzado la cantidad de
11.000 emails recibidos y atendidos , por lo que se ha incrementado respecto al afo
anterior. La tematica de estos emails es muy variada, seguimientos de servicios realizados
desde ASEM ARAGON como la propia gestion diaria de comunicacion interna con la Junta
Directiva, como la comunicacion diaria con el grupo de profesionales pertenecientes a las
distintas delegaciones de Federacién ASEM, Cocemfe Aragon , FEDER etc.

Respecto a las llamadas realizadas y atendidas en relacion a los pacientes y distintos
proyectos que gestionamos ascienden a mas de 700 llamadas anuales .

A lo largo de este afio se han realizado de forma telefénica, presencial y telematica mas
de 400 consultas de pacientes y familiares

Las demandas mas frecuentes de los ciudadanos son sanitarias: centradas en informacion
de la enfermedad, contacto con otros afectados, especialistas y centros de referencia.
Seguidas de consultas de servicios propios de la entidad (fisioterapia, servicio de VAVI
etc).
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Informe econémico 2013:

B Subvenciones
publicas

B Subvenciones
privadas

O Cuotas socios

0O Donativos

En este grafico mostramos los ingresos obtenidos en el ejercicio 2013 para continuar en el
desarrollo de los distintos servicios de la entidad ASEM ARAGON. Podemos observar que
el incremento es muy superior en concepto de donativos y esto es debido a otras vias de
financiacion privada como son recaudaciones a través de eventos benéficos: Rastrillos y
conciertos.

No obstante haciendo balance respecto el ejercicio anterior, en su conjunto ha sido positiva
debido también al enorme esfuerzo que se realiza para la consecuciébn de nuestros
objetivos y busqueda constante de nuevas vias para financiarnos.

» Fisioterapia a nin@s y adultos con Enfermedades Neu  romusculares

Una de las demandas mas evidentes dentro de nuestra asociacion es la rehabilitacion ,
puesto que dentro de la sanidad publica y servicios sociales no se cubre la necesidad de
estos pacientes , sobretodo cuando hablamos de nii@s aunque no exista tratamiento ,
siempre se puede hacer algo para mejorar el estado del paciente (fisioterapia, correccion
de posturas corporales, gimnasia respiratoria etc)
Se hace imprescindible que ASEM ARAGON sea la puerta
de entrada para este colectivo en la Comunidad Autbnoma
. y que intervenga complementando y apoyando los recursos
sociosanitarios ya existentes.

.\ Recordamos que con este servicio se interviene desde el

((C——1 ] area de fisioterapia a domicilio _ para mejorar y contribuir
para mejorar el estado fisico del afectado/a retrasando el
progreso de la enfermedad.

Este servicio ha tenido una duracién de 7 meses. Durante
este periodo han sido 31 personas atendidas
El tratamiento se ha llevado a cabo en el domicilio de los pacientes. El tiempo por sesion
ha sido de 50 minutos y se han realizado un total de 615 sesiones .

También contamos con un sistema copago en la fisioterapia  para aquellos pacientes
que por motivos justificados no se pueden adherir al programa de fisioterapia a domicilio.
De esta modalidad de han beneficiado 9 pacientes
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» Servicio de Promocion de la Autonomia Personal para personas
afectadas por una enfermedad neuromuscular

El objetivo es ofrecer una intervencion directa, personalizada y flexible de asesoramiento y
atencion para promover la autonomia personal de las personas afectadas por una ENM. La
actuacion se desarrolla principalmente sobre el contexto fisico y social de la persona,
volviéndolo facilitador y adaptandolo a las propias capacidades funcionales y necesidades
de la persona. El desarrollo del proyecto en la entidad ASEM se realiz6 a través de una
terapeuta ocupacional contratada durante 6 meses por 10 horas semanales.

Comienzo del servicio en ASEM ARAGON : 17 de septiembre de 2012

Finalizacion del servicio: 17 de marzo de 2013

Numero de usuarios : 10 (2 nifios y 8 adultos)

NuUmero de sesiones desde el comienzo hasta la finalizacion: 117 sesiones a domicilio.

» Servicio Vida Autonoma, Vida Independiente ( VAVI)

En todo momento desde el inicio del programa (ya en enero 2008) se ha promovido y
facilitado la autonomia y la independencia de las personas afectadas con una enfermedad
neuromuscular a través del apoyo de un asistente personal. Por otro lado se ha pretendido
ofrecer a las familias un “respiro”. Asi la actividad familiar puede retomar sus relaciones
interpersonales entre otros miembros de la familia para la mejora de la calidad también de
éstos.

Resaltamos algunos datos realizados en este
ejercicio:

Durante el afio 2013 se ha mantenido el servicio
VAVI (Vida Autbnoma, Vida Independiente) a través
de la Federacion ASEM (Federacion Espafiola de
Enfermedades Neuromusculares) dando cobertura a
varios pacientes de ASEM ARAGON como en afios
anteriores. Concretamente en esta ocasion se han
facilitado aproximadamente 757 horas asistenciales
anuales destinadas a 7 usuarios con enfermedades
neuromusculares.

A través de ASEM ARAGON con financiacion de Obra Social Ibercaja se facilitaron mas de
220 horas anuales para la misma finalidad, por tanto ascienden a mas de 970 de
asistencia en todo el afio 2013.

> Taller de manualidades en ASEM ARAGON

Cada sébado tiene lugar un taller de manualidades en el
Centro Civico Rio Ebro de Zaragoza, donde mas de 10
voluntarias participan en la elaboracion de distintos
productos artesanales con el fin de conseguir otras vias de
financiacibn para la continuidad de los servicios y/o
actividades de la entidad ASEM ARAGON.
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8. PUBLICACIONES - VISIBILIDAD ANO 2013

Dentro de los objetivos de ASEM ARAGON se encuentra dar difusion y/o divulgar las
actividades que realizamos como entidad como hemos comentado anteriormente, pero en
ocasiones las actividades que se realizan en la entidad ASEM ARAGON van
acompafadas de distintas publicaciones en prensa, radio y television informando de las
distintas enfermedades neuromusculares y mostrarlas a la sociedad en general.

Mostramos algunas resefias en distintos medios de comunicacion

Prensa

Lo slectaios pormvenfanedial i Heraldo de Aragén “Espacio Sin Barreras” 22 de febrer o de 2013
lemandan mas investigacion y ayudas

Articulo con motivo de la celebracién del Dia Internacional de las
Enfermedades Raras.

“Los afectados por una enfermedad rara demandan mas investigacion y
ayudas”

Mas investigacion y apoyo para

Mas de cincuenta afios de implantes cocleares .
las enfermedades neuromusculares

Heraldo de Aragén “Espacio Sin Barreras” 15 de
noviembre de 2013

Articulo con motivo del Dia Nacional de las Enfermedades
Neuromusculares.

“Mas investigacion y apoyo para las enfermedades
neuromusculares”

Radio
Mayo 2013

Las enfermedades neuromusculares con ASEM Aragon
http://www.aragonradio2.com/podcast/emision/las-enfermedades-neuromusculares-con-asem-aragon/

Television
Abril 2013
Programa Cédigo de Familia de Aragon TV, testimoniod e una familia de ASEM ARAGON

http://alacarta.aragontelevision.es//programas/codigo-de-familia/cap-6-09042013-2233
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Web: www.asemaragon.com

s ande

Miércoles Febrewo 05, 2013

apa de

s ecursos Sanitariogent
n " parala Atencion n

tratamiento y asistencia a los afectados/as.

ASEM Aragén
11 RASTRILLO BENEFICO 2013

Ene 17 2013

ASEM en la RED

Durante el afio 2013 hemos colgado y trabajado en unas 100 noticias de interés sobre
eventos, jornadas, actividades etc. relacionadas con las distintas enfermedades
neuromusculares. De esta manera trabajamos en la visibilidad y en la difusion de las
Enfermedades Neuromusculares.

En la misma linea trabajamos con la actualidad tanto en facebook como otras
redes sociales.

You | http://www.youtube.com/watch?v=NoMJ544NPzc
Tube Campafia solidaria declaracién de la renta "Fines Sociales"

La Revista de ASEM . Se edita cada semestre y se distribuye a
nivel nacional entre todas las entidades miembro de Federacion
ASEM, asi como a otras personas pertenecientes a entidades y
organismos publicos. Dentro de la Revista podemos encontrar las
distintas actividades que llevamos a cabo desde ASEM ARAGON.

Revista ASEM n°70
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9. FINANCIADORES

Nuestros proyectos en 2013 se han llevado a cabo gracias a la
colaboracion de:

== GOBIERNO
& Zaragoza == DE ARAGON

Departamento de Salud y Consuma

GOBIERNO MINISTERIO
DE ESPANA DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES
E IGUALDAD

Fundacion ONCE

POR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

(<1 obra socialm iberCaja —&

iass I "laCaixa’

Instituts Aragoneés
B de Servicios Sociales
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